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Paakirjoitus | Ledare

Epilepsiayhteisomme vahvuus
[Oytyy meista jokaisesta

Kansalaisjarjestojen rooli yhteiskunnassa
-tutkimusraportin (2024) mukaan suoma-
laiset arvostavat sosiaali- ja terveysjarjes-
tojen tyota ja pitavat jarjestorahoituksen
leikkauksia huonona sdastokohteena. Tut-
kimukseen osallistuneista 1 020 suomalai-
sesta ldhes 80 % ajatteli leikkausten hei-
kentadvan hyvinvointiyhteiskuntamme
perustaa. Kansalaisjarjestoilla on oma eri-
tyinen rooli rakentaa yhteisollisyyttd, nos-
taa esiin yhteiskunnan epdkohtia ja vahvis-
taa demokratiaa tuoden esiin my6s niiden
danen, joka muuten kuuluisi heikosti tai ei
ollenkaan.

Epilepsialiiton tehtavana on tukea epi-
lepsiaa sairastavien ja heidan laheistensa
hyvinvointia, tarjota toimintaa, vahvistaa
yhteiséllisyytta ja vahentaa ennakkoluu-
loja. Vuosi 2024 oli tapahtumarikas. Jar-

jestimme muun muassa 16 ammatillisesti
ohjattua kurssia ja verkkoryhmaa, vasta-
simme asiakas- ja neuvontakanavissamme
1226 kertaa kysymyksiin ja huolenaiheisiin,
kampanjoimme epilepsiakohtauksen en-
siavusta ja nostimme esiin epilepsiaa sai-
rastavien kokemuksia. Epilepsia.fi -sivuil-
lamme vieraili noin 50 000 ainutkertaista
kavijaa ja saimme nakyvyytta valtakunnal-
lisessa mediassa. Annoimme lausunto-
ja muun muassa sosiaali- ja terveyden-
huollon asiakasmaksuasetukseen ja uuden
vammaispalvelulain soveltamiseen. Nuor-
ten toiminta sai uutta potkua, kun Oot yksi
meista -hanke kaynnistyi ja avasi nuorille
verkkoyhteison Discord-alustalle.
Vapaaehtoistoiminta on toimintam-
me ydintd. Tuemme ja ohjaamme epilep-
siayhdistysten vapaaehtoisia eri tehtavis-

sa. Jarjestimme koulutuksia ja tapaamisia
epilepsiayhdistysten kullanarvoisille vapaa-
ehtoisille. Epilepsiayhdistykset jarjestivat
616 tapahtumaa, joissa oli yli 6 800 osallis-
tujaa. Suositut Kaverikahvilat kokoontuivat
19 eri paikkakunnalla.

Yhteisollisyyttd saimme kokea hyvan
mielen Kesdkisoissa Raumalla ja Vaikuttaja-
foorumissa Kuopiossa. Lisaksi kohtasimme
satoja ihmisia messuilla, toreilla ja turuilla
eri puolilla Suomea. Nama lampimat koh-
taamiset ja syvallisetkin keskustelut ovat
jdaneet erityisesti mieleeni vuodesta 2024.

Tana vuonna jarjestamme taas monen-
laista toimintaa. Tervetuloa mukaan!

Virpi Tarkiainen
toiminnanjohtaja

Epilepsigemenskapens styrka finns i var

Enligt forskningsrapporten Medborgarorga-
nisationernas roll i samhallet (2024) varde-
satter finlandarna det arbete som utférs av
social- och hélsoorganisationer och anser
att nedskarningar i organisationernas
finansiering ar ett daligt sparomrade. Nés-
tan 80 procent av de 1 020 finlandare som
deltog i undersékningen ansag att nedskar-
ningarna undergraver grunderna for vart
vélfardssamhalle. Medborgarorganisatio-
nerna har en sarskild roll att spela nar det
galler att bygga upp gemenskap, lyfta fram
sociala missforhallanden och starka demo-
kratin genom att ge en rost at dem som an-
nars skulle ha liten eller ingen mojlighet att
gora sin rost hord.

Epilepsiforbundets uppdrag ar att stod-
ja valbefinnandet hos personer med epi-
lepsi och deras narstaende, tillhandahalla
aktiviteter, starka gemenskapen och mins-
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ka fordomar. 2024 var ett handelserikt ar.
Vi anordnade bland annat 16 professio-
nellt ledda kurser och webbgrupper, sva-
rade pa fragor och funderingar 1 226 gang-
er i vara kund- och radgivningskanaler, drev
kampanjer om forsta hjalpen vid epilep-
si och lyfte fram erfarenheter fran personer
med epilepsi. Omkring 50 000 unika beso-
kare besokte var webbplats epilepsia.fi och
vi fick synlighet i nationella medier. Vi ytt-
rade oss bland annat om férordningen om
klientavgifter inom social- och halsovar-
den och om tillampningen av den nya funk-
tionshinderservicelagen. Ungdoms-
verksamheten fick en ny skjuts framat nar
projektet Oot yksi meista startade och 6pp-
nade upp en online-community for ungdo-
mar pa Discord-plattformen.
Frivilligarbetet ar kdrnan i det vi gor.
Vi stoder och végleder frivilliga i epilep-
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och en av 0ss

siforeningarna i olika uppgifter. Vi anordna-
de utbildningstillfallen och mé&ten for vara
vardefulla frivilliga i epilepsiforeningarna.
Epilepsiféreningarna anordnade 616 eve-
nemang med 6ver 6 800 deltagare. De po-
puldra Kompiskaféerna sammantradde pa
19 olika orter.

Vi upplevde en kénsla av gemenskap vid
Sommarspelen i Raumo och Influencerfo-
rumet i Kuopio. Vi traffade ocksa hundratals
manniskor pa massor, torg och marknader
over hela Finland. Dessa varma moten och
aven djupgdende diskussioner dr vad jag
kommer att minnas bést fran 2024.

Aven i &r anordnar vi ett brett utbud av
aktiviteter. Valkommen med!

Virpi Tarkiainen
verksamhetsledare
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Teksti: Elina Kelola
Kuva: Paula Sorjonen ja iStock.com/ONYXprj

Kirsin arjen savelia

-pilepsian kanssa
Daiva kerrallaan

Viisikymppinen Kirsi
Puisto sairastui ala-
asteella harvinaiseen
epilepsiaan, joka etenee
vahitellen hoidosta
huolimatta. Puoliso
on Kirsille tarkea

tuki arjessa. Myos
epilepsiayhdistyksesta
on loytynyt [aheisia
ystavia ja tukiverkkoja.

un urheilullinen Kirsi Puisto oli
K1980-luvun alussa hiihtéanyt kymme-

nia kilometreja pitkan lenkin, tun-
tui olo sen jalkeen huonolle. Aurinko valk-
kyi ikdvasti puiden valistd. Han ajatteli, etta
huono olo johtui rankasta liikkunnasta.

- Seuraavana aamuydna se sitten alkoi.
Sain silloin ensimmaisen tajuttomuuskou-
ristuskohtauksen, Kirsi kertoo.

Aiti huomasi kohtauksen ja vei 11-vuo-
tiaan Kirsin Forssaan lastenlaakarille. Laa-
kari ohjasi hanet lastenneurologin tutkitta-
vaksi. Aluksi Kirsi sai ladkkeet, jotka eivat

Kirsi on aktiivisesti mukana Kanta-Hdmeen
epilepsiayhdistyksessd. Hdn kokee térkedk-
si, ettd on voinut antaa vertaistukea muille
epilepsiaa sairastaville.
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kuitenkaan auttaneet hanen epilepsiaansa.

- Sain kohtauksia monta kertaa paivassa
jaolin vasynyt monta kuukautta.

Laakitysta muutettiin, mutta tarkkaa
diagnoosia Kirsi ei epilepsiaansa saanut.
Diagnoosi my6s muuttui vuosien aikana.

Parikymppisena Kirsi padsi geenitut-
kimuksiin Tampereelle. Niissa selvisi,
ettd hanelld on EPM1 eli progressiivinen
myoklonusepilepsia tyyppi 1. Tama epilep-
siaoireyhtyma on harvinainen ja perinndl-
linen. EPM1-epilepsian ensimmaiset oireet
ovat usein myokloniat eli raajojen tai koko
kehon lyhyet lihasnykaykset. Sairaus on
eteneva, mutta sen etenemisessa on suuria
yksilollisia eroja.

Kun Kirsi sai tarkan diagnoosin, vaikutti
se hanen laakitykseensa.

- Laakitystani voitiin vahentaa, mutta
myoklonioita tulee edelleen. Kun sellainen
tulee, niin vaikka kuinka ajattelisin, etta
otan askeleen eteenpain, ei jalka silti mene
mihinkdan. Sitten se rupeaa nykimaan ja
sen jalkeen saatan kaatua.

Kuntoutus on auttanut arjessa
Kirsin arki sujuu vaihtelevasti ja jokainen
viikko on vahan erilainen. Han on amma-
tiltaan laborantti, mutta niita toitd han ei
ole pystynyt tekemaan lahes 20 vuoteen.
Nyt hdn tyoskentelee tutkimusmestari-ni-
mikkeelld ja tekee toimistotydta. Kirsilla on
joustava tydaika, mika auttaa silloin, kun
han on vasynyt.

- Tyoskentelen kokoaikaisesti, mutta par-
haillaan suunnittelemme, voisiko 80 pro-
sentin tyoaika olla minulle parempi.

Kirsi on talla hetkella tyytyvdinen tervey-
denhuollosta saamaansa hoitoon.

- Tuntuu, etta olen hyvassa hoidossa ja
minua hoitava neurologi on ihmislaheinen.
Kirsi saa Kelan vaativaa laakinnallista
kuntoutusta. Han kay kerran viikossa fysio-
terapiassa. Kuntoutus on rankkaa, mutta

Kirsi on kokenut sen hyodylliseksi.

- Sielta olen esimerkiksi saanut kasiini ja
jalkoihini voimaa. Lisaksi lihakset suojele-
vat luita kaatuessani.

Paatoksen vaativasta ladkinnallisesta
kuntoutuksesta Kirsi sai aluksi Kelasta vuo-
deksi kerrallaan. Viimeksi paatos tehtiin
kuitenkin kolmeksi vuodeksi.

Valilla Kirsi pystyy nostamaan esimer-
kiksi astioita ja muita tavaroita, mutta huo-
nompina paivina tavarat ramahtelevét alas.

- Olemme keksineet kaikenndkoista,
mika helpottaa arkea.

Kotona han kayttaa polvitukia, tukipoh-
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jallisia ja korkeita kenkia, jotta han paa-
see lilkkkumaan paremmin. Lisaksi tukena
on rollaattori. Saunaan on asennettu kai-
teet ja sielld kdydessdaan han kayttaa suih-
kukenkia.

My0s aviopuoliso on arjessa tarked apu.
Kirsi tapasi puolisonsa ylaasteella ja yhdes-
sa he ovat olleet jo yli 30 vuotta. Puoliso
huolehtii kotona monesta asiasta, kuten sii-
voamisesta.

- Enka mina paase vaikkapa ratikasta tai
liukuportaista pois rollaattorin kanssa ja
liukuovetkin tekevat tiukkaa. Puoliso aut-
taa niissakin.

Kokemusten jakaminen on
tuntunut luontevalta
Epilepsiayhdistysten toimintaan Kirsi tutus-
tui jo nuorena. Silloin han osallistui aitinsa
kanssa Kanta-Hameen epilepsiayhdistyk-
sen jarjestamille retkille. Kirsi kuvailee niita
pehmedksi tavaksi l[dhestya epilepsiaa.

Pieni ele -vaalikerdaykseen Kirsi meni li-
paskeradjaksi jo 80-luvulla. Nyt hén on
toiminut monen vuoden ajan kerdysvas-
taavana Tammelan ja Forssan alueella.
Kanta-Hameen epilepsiayhdistyksen hal-
lituksessa Kirsi on ollut mukana vuodes-
ta 2019.

Mika sitten on innostanut mukaan yhdis-
tystoimintaan?

- Vaikuttamisen mahdollisuus. Lisaksi
yhdistyksesta saa my0s vertaistukea ja ys-
tavia.

Kirsi on varma, ettd yhdistyksen tapahtu-
miin l[dhtemalla voi l0ytaa ystavan tai ver-
taisen, joka on samalla aaltopituudella ja
jolle voi jakaa omia tunteita. Han kokee tar-
keaksi, ettd han on voinut olla paljon mui-
den vertaistukena.

- On ollut hyva kertoa omista kokemuk-
sista ja ettei sairastumista tarvitse have-
td. Vaikka sairastuminen voi aluksi tuntua
maailmanlopulta, niin kylld sen kanssa so-
veltaen oppii eldmaan.

”|los ellaa pittaa”

Kirsilla on monia harrastuksia ja han pi-
taa uuden oppimisesta. Uusimpana taitona
han on opetellut verkkokurssilla erilaisten
tekoalysovellusten kayttoa.

- Kiinnostuin tekoalysta, koska voin hyo-
dyntaa sitéd monilla tavoin niin tyossa kuin
vapaa-ajallani. Olen esimerkiksi kdyttanyt
tekodlytydkaluja yhdistyksen toiminnan
suunnittelussa ja mainosten tekemisessa.

Arjessa hyvaa mielta Kirsille tuovat luon-
to ja erityisesti meri. Lisaksi puolison kans-
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sa yhteiset harrastukset ovat tarkeita. Niista
Kirsi nostaa esille muun muassa musiikin.

- Musiikki on kulkenut koko ajan muka-
na. Dire Straits on yksi meidan lempiban-
dimme ja Raskasta joulua -livekonsertit
ovat meidan juttumme.

Musiikki nakyy myos epilepsiayhdistyk-
sen toiminnassa Forssan alueella. Sielld on
pidetty Eldmani biisi -tapahtumia ja Levy-
raatia. Samalla kun osallistujat kuuntelevat
yhdessa kappaleita ja arvuuttelevat, kenen
kappale mahtaa olla, tutustuu ihmisiin pa-
remmin. Kirsi on vienyt kuunneltavaksi esi-
merkiksi Juice Leskisen Sind (ydnd ldhtivit
jddt) -kappaleen.

Kirsi ajattelee, ettd jos alkaa suremaan ja
surkuttelemaan, niin niita asioita varmas-
ti riittaa.

- Elama on toki valilla vaikeaa, mutta on
siind hyvat puolensakin. Karjalasta kotoisin
oleva isoditini tapasi sanoa: "llos ellaa pit-
taa, vaik pdivaa vahemma”. Se on myds mi-
nun mottoni. M

Toimittajalta

Anna
musiikin
kuljettaa

On maanantaiaamu. Valmistaudun
haastatteluun, jonka olen sopinut
talle viikolle Kirsin kanssa. Luen uu-
delleen Kirsiltad saamani viestin, jon-
ka lopuksi han kirjoittaa "Rentoutuk-
seen Dire Straits: Why worry”.

Kappale ei ole minulle tuttu, mut-
ta haluan tutustua Kirsiin paremmin.
Kirjoitan kappaleen tiedot musiikki-
palveluun ja napsautan sen soimaan.
Siita alkaa 8 minuuttia ja 31 sekuntia
kestava rauhallinen hetki kitaran,
laulun seka hienovaraisen ja leijaile-
van melodian parissa.

Kiitos vinkista, Kirsi! Kappale
tosiaan sopii hyvin rentoutumiseen
ja ajatuksiin vajoamiseen. Lohdulli-
nen kappale luo myds kauniisti toi-
voa.

Onko sinulla jokin lempikappale,
joka on sinulle merkityksellinen? Lai-
ta kappale soimaan tai tutustu Kirsil-
le tarkedan kappaleeseen ja ota hetki
aikaa itsellesi.
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Vaikea epilepsia,
hoidossa tu

MIta
isi huomioida?

Epilepsiadiagnoosin ja hoidon aloituksen yhteydessa moni miettii hoidon
onnistumisen todennakoisyytta. Pitaako laake varmasti kohtaukset poissa?
Varmaa tietoa ennusteesta ei etukateen saada millaan tutkimuksella. Hyva
hoitovaste on kuitenkin todennakoinen. Keskimaarin ensimmainen laake sopii
vajaalle puolelle epilepsiaan sairastuvista ja vaikeaksi epilepsia osoittautuu noin

kolmasosalla potilaista.

Vaikean epilepsian maaritelma

Maaritelma vaikealle epilepsialle on tila,
jossa asianmukaisesta lddkehoidosta huo-
limatta esiintyy merkittavia arkielamaa
haittaavia epilepsiaan liittyvia oireita, ku-
ten toistuvia kohtauksia, kognitiivisia tai
kayttaytymisen ongelmia, kehityksen hi-
dastumista tai hoidon haittavaikutuksia.
"Asianmukaisesta ladkehoidosta huolimat-
ta” tarkoittaa, ettei kahdella kohtaustyypin
tai epilepsiaoireyhtyméan mukaan oikein
valitulla ja riittavind annoksina kadytetyl-

la laakityksella (ainoana lddkkeena tai yh-
distelmalaakityksend) ole saavutettu koh-
tauksettomuutta.

Onko maaritelma vaikeasta
epilepsiasta aina kohdallaan?
Kohtalaisella osalla vaikeaa epilepsiaa sai-
rastavista saavutetaan kuitenkin myohem-
min hyva hoitotasapaino ja kokonaistilan-
ne. Toisaalta epilepsia voi aiheuttaa isoja
haasteita, vaikka kyseessa ei olisi varsinai-
nen vaikeaksi luokittuva epilepsia. Maari-
telma ei ota huomioon sita, mihin eldman-
tilanteeseen tai suunnitelmien vaiheeseen
sairastuminen osuu. Isoja muutoksia tai ai-
nakin huomioitavia asioita voi tulla tyéhon,

harrastuksiin, perheellistymiseen ja jopa
asuinpaikan valintaan.

Epilepsian taustasairaus voi olla muil-
ta oireiltaan vaikea tai huonoennusteinen.
Epilepsiaan sairastuminen tuntuu talléin
vahvasti epdoikeudenmukaiselta, vaikka
kohtaukset saataisiin hyvin hallintaan. Voi
kdyda myos niin, etta ensimmaisena aloi-
tettu laake aiheuttaa allergisen reaktion ja
se estaa ladkkeen kayton ja taman jalkeen
yritettava ladke aiheuttaa mielialaoireita,
kuten artymysta. Aina ensimmainen pitka-
kestoiseen kayttoon soveltuva epilepsia-
laake ei l6ydy helposti ja siihen kuluva aika
tuntuu kohtuuttoman pitkalta.

Epilepsian ennuste

Jo diagnoosivaiheessa saatetaan tunnistaa,
ettd epilepsian taustasyy on sellainen, etta
kohtauksettomuuden ennuste on hyva. Tal-
lainen taustasyy on muun muassa aiemmin
sairastettu aivoinfarkti. Muun muassa hip-
pokampusskleroosiin liittyvan ohimoloh-
koepilepsian ja synnynnadisiin aivojen kuo-
rikerroksen rakenteellisiin poikkeavuuksiin
littyvien epilepsioiden kohtauksettomuu-
den ennuste on huonompi. On myds muita
tilastollisesti epilepsian ennusteeseen yh-
distyvia tekijoitd, kuten epilepsian alkuika,

neurologiset puutosloydokset ja kohtaus-

tiheys ennen hoidon aloitusta. Yksittdisen

henkilon kohdalla ndiden ennustearvo jaa
kuitenkin pieneksi. Edelleen ensimmainen
epilepsiakohtaus voi olla pitkittynyt ja pai-
vystyksellista hoitoa vaativa, mutta hoidon
aloituksen jalkeen epilepsia voi silti osoit-

tautua hyvin l[dékehoidolle vastaavaksi.

Miten vaikeaa epilepsiaa
tulisi hoitaa?
Vaikean epilepsian maarittelyn yksi tavoi-
te on ollut, etta kiinnitettaisiin huomiota
vaiheeseen, jossa pelkastdan ladkehoidon
haun jatkaminen ei todennakaisesti riita
hyvdan hoidon lopputulokseen. Epilepsian
osoittautuessa vaikeaksi tilannetta pitai-
si arvioida uudelleen. Onko diagnoosi var-
masti oikea ja kaikki seuratut kohtausoireet
epilepsiaan liittyvia? Tiedetaanko epilep-
sian tyyppi ja onko ladkehoito tdman mu-
kainen? Onko hoidossa, kuten laakkeiden
annostelussa turhaa monimutkaisuutta?
Hoidon perusasioiden ollessa tarkistetus-
ti kunnossa, hoitokonsultaatio yliopistosai-
raalaan on suositeltava. Osassa tilanteita
tarvitaan taustasyyta koskevia lisatutki-
muksia, kuten tarkempi aivojen magneet-
tikuvaus, joskus immunologisten tai ge-
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neettisten harvinaisten syiden hakua.
Epilepsian hoidonporrastussuunnitelman
mukainen syiden arviointi jatkuu vaiheit-
tain ja rinnalla jatketaan usein saman-
aikaisesti soveltuvan lddkehoidon hakua.
Epilepsiaan erikoistuneen keskuksen/
epilepsiakirurgiakeskuksen arviota tarvi-
taan, kun kyseeseen voisi tulla myos leikka-
ushoito tai neurostimulaatiohoito. Pienella
osalla potilaista loytyy taustasyyn tai epi-
lepsiaoireyhtyman mukainen tasmahoito,
joka joskus on ruokavaliohoito.

Miten vaikea epilepsia
huomioidaan ladkehoidossa?
Ladkehoidon 100 % erityiskorvattavuus
myonnetadn aluksi tavanomaisille epilep-
sian ensisijaisladkkeille. Kelan nykykorvat-
tavuuskaytannoissa jo yhden tavanomai-
sen laakkeen epasopivuus puuttuvan tehon
tai [adkkeen haitan takia tuo korvattuus-

mahdollisuuden yli 10 muuhun laakehoi-
toon. Epilepsian ei tarvitse olla maaritel-
man mukaisesti vaikea, jotta ladkehoidon
haussa voidaan edeta.

Vaikea epilepsia edellyttda yleensa yh-
distelmalaakehoitoa. Mikaan yksittdinen
uusi ladke ei ole tavanomaisia ensisijais-
laakkeita tehokkaampi. Uusia mahdollisia
laakehoitoja on tullut jatkuvasti lisaa, jois-
ta yksilollisesti l6ytyy aiempaa enemman
soveltuvia vaihtoehtoja. Yhdistelmahoitoa
haettaessa vaikeassa epilepsiassa on tun-
nistettu riski myos ylilaakitykseen. Ladk-
keen purkuun ei aina uskalleta ldhted, vaik-
ka tarkasti arvioiden lisatty ladke ei ole
auttanut.

Ajoin hyva tilanne saavutetaan suurian-
noksisella yhdistelméahoidolla. Talloin laa-
kehoidon jatkuvaa sopivuutta on tarkea
seurata epilepsiaa sairastavan ikaantyes-
sa. Joskus ladkkeen poistuma elimistosta

Kohtalaisella osalla vaikeaa epilepsiaa
sairastavista saavutetaan kuitenkin myohemmin
hyva hoitotasapaino ja kokonaistilanne.

www.epilepsia.fi e
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voi hidastua ikdvuosien myéta ja vaatia an-
nossaatoa.

Joskus laakehoidon tehostamisessa paa-
dytdan etenemdan hyvin hitaasti. Taustalla
on ajatus pienimmasta tehoavasta annok-
sesta, jotta haittoja ei aiheutuisi. Aina tdma
ei ole paras strategia. Erityisesti tilantees-
sa, jossa kohtauksia tulee melko pitkin va-
liajoin, saattaa ndin kulua hyvin pitka aika
hoitovasteen saavuttamiseen.

Yleisia ladkehoidon perusasioita ei kan-
nata ohittaa. Annostelun yksinkertaistami-
nen voi olla mahdollista, kuten ladkkeen-
oton varmistajien, dosetin ja halytysten
hyddyntaminen.

Lopuksi

Diagnoosin yhteydessa saatu ajatus epi-
lepsian hyvastad ennusteesta ei valitettavas-
ti aina pida paikkaansa. Ladgkehoidon haun
jatkamisen ohella on tarked huomioida vai-
keahoitoisuuden syyn selvittely ja mahdol-
listen lisatutkimusten tarve. Edelleen rat-
kaisu monelle l6ytyy, kun lisatiedon myota
hoidon hakua jaksetaan jatkaa. Hoitoyri-
tykset voivat olla vaikeassa epilepsiassa
turhauttavia, mutta niistd opitaan aina li-
saa kunkin henkilon yksildllisesta epilepsia-
sairaudesta. ®
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Epilepsia ja ravitsemus

Ravitsemuksella on tarkea rooli epilepsiaa sairastavan terveydelle ja
hyvinvoinnille. Tasapainoinen ja monipuolinen ruokavalio tukee jaksamista,
aivojen toimintaa ja voi joskus auttaa myos kohtausten hallinnassa. 2

Saannollinen ateriarytmi tukee
hyvinvointia

Epilepsiaa sairastava hyotyy rutiineista ja
arjen saannollisyydesta. Tasainen ateria-
rytmi varmistaa riittdvaa energian saantia
paivan aikana. Liian pitkat ateriavalit saat-
tavat puolestaan altistaa syomisen hallitse-
mattomuudelle seka valitsemaan epatasa-
painoisesti koostettuja aterioita.

Hyva nyrkkisdanto:

+ Syd 3-5tunnin valein.

+ Pida mukana terveellisia vélipaloja,
kuten tdysjyvaleipda, hedelmia ja
pahkingita.

« Pyri monipuolisuuteen jokaisella
aterialla.

Jos epilepsiakohtauksia esiintyy runsaasti
ja saannollista ruokarytmia on vaikea ylla-
pitaa, ruoanlaittoa voi helpottaa hyodyn-
tamalla kaupan valmisruokia ja apteekis-
ta saatavia tdydennysravintojuomia. Koska
juomat ovat ravitsemuksellisesti tdysipai-
noisia, niilld voi vaikeassa kohtaustilantees-
sa korvata valipaloja tai joskus suurempia-
kin aterioita.

Monipuolinen ja

terveellinen ruokavalio
Epilepsialadkkeet voivat vaikuttaa ruoka-
haluun eri tavoin. Osa liséa ruokahalua ja

Epilepsialddkkeet
voivat vaikuttaa
ruokahaluun eri tavoin.

altistaa painonnousulle, kun taas toiset
voivat aiheuttaa ruokahaluttomuutta ja
johtaa painonlaskuun @. Lisdksi vasymys,
toistuvat, tiheat kohtaukset seka vahenty-
nyt liikunta voivat vaikuttaa painonhallin-
taan. Taman vuoksi on tarkeaa panostaa
monipuoliseen ruokavalioon, joka sisaltaa:

« Hyvalaatuisia hiilihydraatteja: taysjyva-
viljaa, vihanneksia, hedelmia ja marjoja,
joiden sisaltama kuitu edistaa kyllaisyyt-
ta. Tama voi vahentaa tarvetta naposte-
lulle ja ndin ylimaaraista energiansaan-
tia.@

« Proteiininlahteena: suosi siipikarjaa,
kalaa, palkokasveja ja vaharasvaisia
maitotuotteita. Proteiini lisaa kylldisyy-
den tunnetta ja tukee lihasmassan saily-
mista. Punaisen lihan ja prosessoitujen
lihavalmisteiden, kuten leikkeleiden ja
makkaroiden, kayttoa kannattaa
puolestaan pyrkia véahentamaan. @

« Pehmeité rasvoja: kasvidljyt, kuten ryp-
si- ja oliivioljy, seka niistad valmistetut
levitteet, samoin kuin pahkinat, sieme-
net ja kala, ovat erinomaisia pehmeiden
rasvojen ja valttamattomien rasvahap-
pojen lahteitd. Ne tukevat sydan- ja veri-
suoniterveytta seka edistavat aivojen
hyvinvointia @.

Vinkki! Tuotteiden valintaa kaupassa hel-
pottaa Sydanmerkki, joka osoittaa, etta
kyseinen tuote on terveellisempi vaihto-
ehto omassa tuoteryhmassaan.

Herkuttelu kuuluu sallivaan ja
joustavaan syomiseen
Makeat ja suolaiset herkut seka sokeripitoi-

set juomat voivat lisdtd painonnousun ris-
kid. Herkkuja ei kuitenkaan tarvitse kieltaa
- olennaista on l0ytda tasapaino ja nauttia
niista kohtuudella.

Hyvid kaytantoja:

» Vaihda sokeroidut juomat sokerittomiin
juomiin tai veteen.

« Syo herkut jalkiruokana paaruoan
jalkeen, jolloin niiden maara pysyy usein
maltillisempana.

« Nauti herkuista tietoisesti, ei
ohimennen naposteltuna.

Ketogeeninen ruokavalio

- vaikean epilepsian hoitoon
Ketogeeninen ruokavalio on vahahiilihyd-
raattinen ja runsasrasvainen ruokavalio,
jota voidaan kayttaa vaikean epilepsian
hoidossa, jos 2-3 ladkekokeilua eivat ole
tuottaneet toivottua vastetta. Ketogeeni-
nen ruokavalio vahentaa osalla epilepsiaa
sairastavista kohtausten esiintymista. Kos-
ka ketogeenisen ruokavalion toteutus vaa-
tii tarkkaa suunnittelua ja terveydenhuol-
lon ammattilaisten sdannollista seurantaa,
sen aloittamisesta tulee keskustella hoi-
tavan neurologin ja ravitsemusterapeutin
kanssa. @

Vitamiinit ja kivenndisaineet

- erityista huomiota luustoon
Epilepsialddkkeet voivat vaikuttaa luuston
terveytta heikentavasti. Epilepsiaa sairasta-
villa on keskimaaraista suurempi osteo-
poroosi- ja murtumariski, jonka vuoksi riit-
tava D-vitamiinin ja kalsiumin saanti on tar-
keda. ®
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Saantisuositus:

« D-vitamiini: noin 20 pg/vrk (800 IU) tai
niin, etta S-25(0H)D-pitoisuus
veressa on 75-120 nmol/[ ©

« Kalsium: nuorilla ja aikuisilla 1000-
1500 mg/vrk ©

Omega-3-rasvahappojen mahdollisia hyo-
tyja epilepsian hallinnassa tutkitaan, mutta
toistaiseksi tutkimusndytto on sen verran
niukkaa, etta suosituksia niiden

kaytosta ei pystytd antamaan ™. Omega-3-
lisien sijaan suositeltavinta olisikin saada
nama ruokavalion keinoin: hyvia lahtei-

ta ovat esimerkiksi rasvainen kala ja kasvi-
oljyt.

Suolistomikrobisto ja epilepsia

- tulevaisuuden tutkimuskohde
Viime vuosina on tutkittu suoliston mikro-
biston koostumuksen vaikutusta epilep-
sian tasapainoon. Ruokavalio, joka sisaltaa
runsaasti kuituja, pre- ja probiootteja seka
monipuolisesti erilaisia kasviksia voi tukea
suolistomikrobiston tasapainoa ja edistaa
terveytta. Tutkimukset ovat myos osoitta-

www.epilepsia.fi e

neet, etta ketogeeninen ruokavalio muut-
taa suolistomikrobistoa ®. Vaikka suolisto-
mikrobisto ja epilepsia on viela melko nuori
tutkimusala, se avaa uusia mielenkiintoisia
tulevaisuuden nakymia epilepsian hoitoon.

Yhteenveto

Epilepsiaa sairastavan ruokavalion perusta
on sama kuin kaikilla muillakin: saannolli-
set ateriat, monipuolinen ruokavalio ja riit-
tava ravintoaineiden saanti. Erityishuomio-
ta kannattaa kiinnittaa luuston terveyteen
varmistamalla riittava kalsiumin ja D-vita-
miinin saanti. Jos ruokavalioon liittyy ky-
symyksid, on hyva keskustella hoitavan
neurologin ja ravitsemusterapeutin kans-
sa, jotta loytaa itselleen sopivimmat ratkai-
sut. ®

Lahteet:

1. Diet and Nutrition - Epilepsy Society
October 2024. Epilepsysociety.org.uk/
sites/default/files/2024-10/
DietandnutritionOct24_0.pdf

2. Kestdvaa terveyttd ruoasta - kansalliset
ravitsemussuositukset 2024

epilepsialiitto@epilepsia.fi

. Ben-Menachem E. Weight issues for people

with epilepsy-a review. Epilepsia 2007

. Martin-McGill KJ, Bresnahan R, Levy RG,

Cooper PN. Ketogenic diets for
drugresistant epilepsy. Cochrane Database of
Systematic Reviews 2020, Issue 6.

. Vestergaard P. Epilepsy, osteoporosis and

fracture risk - a meta-analysis. Acta Neurol
Scand. 2005 Nov

. Osteoporoosi. Kdypa hoito -suositus.

Suomalaisen Ladkariseuran Duodecimin,
Suomen Endokrinologiyhdistyksen,
Suomen Gynekologiyhdistyksen ja Suomen
Geriatrit ry:n asettama tyéryhma. Helsinki:
Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2025
(viitattu 27.3.2025).

. Pourmasoumi M, Vosoughi N,

Derakhshandeh-Rishehri SM, Association of
Omega-3 Fatty Acid and Epileptic Seizure

in Epileptic Patients: A Systematic Review. Int
J Prev Med. 2018

. Olson, C.A.,Vuong, H. E., Yano, J. M,, Liang, Q.

Y., Nusbaum, D. J., & Hsiao, E. Y. (2018).

The gut microbiota mediates

the anti-seizure effects of the ketogenic diet.
Cell



10

Teksti: Vesa Keinonen
Kuva: Elina Kelola

Vuosikymmenien

mittainen epile
tutkimus jatkut

DSIa-
vha

Tutkimustyo ei [adketieteessa valttamatta paaty virasta elakoitymiseen.
Turun yliopiston lastenneurologian emeritusprofessori Matti Sillanpaa on

asiasta hyva esimerkki.

rofessori Matti Sillanpaa tunnetaan
P koko maailman epilepsiatutkimuk-

sen piirissa erityisesti yhdestd asiasta.
Héan on yli puoli vuosisataa johtanut aloit-
tamaansa tutkimusta, jossa on seurattu
1960-luvun alkupuolella epilepsiaan sairas-
tuneiden tai sitd sairastavien lasten tulevai-
suutta aikuisena.

Ainutlaatuinen tutkimus jatkuu yha.

- Se on vuosikymmenien mittaan tuo-
nut valtavan maaran tietoa lapsuusian epi-
lepsiasta ja sen ennusteesta, Matti Sillan-
paa sanoo.

Emeritusprofessori on ldhes 89-vuoti-
as, mutta on tutkimusjohtajan ja vanhem-
man tutkijan statuksella vield erittdin tiiviis-
ti mukana tutkimustydssa.

- Professorin ja yliladkarin tehtavissa oli
aikanaan niin paljon muuta tyota, etta tut-
kimaan ehti vdhemman kuin nyt emerituk-
sena, han hymyilee.

Matti Sillanpda ohjaa edelleen syventa-
via opintoja suorittavia |adketieteen opis-
kelijoita. Valilla han pitda myds esitelmia ja
luentoja.

Tietamys epilepsiasta oli heikkoa
Matti Sillanpdan harvinaisen pitkakes-
toinen tutkimus lahti aikanaan liikkeelle

Professori Matti Sillanpéd toimi vuosina 1985-1998 Epilepsialiiton puheenjohtajana. Hénelle

mydnnettiin liiton kunniapuheenjohtajuus vuonna 2000.
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1970-luvun alussa, kun esimies kehotti
hanta tekemaan vaitoskirjan. Muuten han
ei tulisi saamaan pysyvaa virkaa yliopisto-
laakarina.

- Tyoskentelin 1960-luvun alussa apulais-
ldakarind TYKS:n lastenklinikalla ja minulle
tuli jatkuvasti myos neurologisia potilaita.
Halusin erikoistua lastenneurologiaan, ja
paasinkin vuonna 1986 opiskelemaan
Uppsalan Yliopistosairaalaan Ruotsiin.

”Jos tunnetaan
potilaan geneettinen
tausta, niin hénelle
pystyttdisiin paremmin
suuntaamaan oikeat
lddkkeet.”

Lansinaapurissamme epilepsiaa sairas-
tavien lasten tutkimus ja hoito olivat siihen
aikaan kehittyneempia kuin Suomessa.

Sillanpaan véitoskirja Medico-social
prognosis of children with epilepsy valmistui
vuonna 1973. Sitd varten han oli tutkinut
245 lasta, joilla oli vuosina 1961-64
alkanut tai edelleen aktiivinen epilepsia.

Keskeinen tutkimuksen ajatus oli selvit-
taa naiden potilaiden kohtausennuste.
Toinen tarkea lahtokohta oli se, miten
nama henkilot selviytyvat sosiaalisesti.

- Olemme vuosikymmenien mittaan
tutkineet elamankaaritutkimuksena sita,
miten alkuperdisen tutkimusryhman
koulutus, tydelama, perheenmuodostus ja
sosiaalinen osallisuus kehittyvat verrattuna
verrokkiryhmaan.

Kyseinen verrokkiryhma koottiin vuonna
1992 Tilastokeskuksen jarjestelmaa
hyodyntaen.

- Kahden hyvin samantyyppisen ryhman
avulla voitiin pohtia sitd, miten menee sel-
laisella lounaissuomalaisella lapsella, jolla
ei ole epilepsiaa verrattuna sellaiseen,
jolla se on.

Suurta kiinnostusta maailmalla
Matti Sillanpaan 1970-luvulla aloittama
tutkimus on herattanyt suurta kiinnostus-
ta maailmalla.

Molempien ryhmien seurantaa onkin

www.epilepsia.fi e

tehty saanndllisin valiajoin suomalaisten ja
ulkomaisten tutkijoiden yhteistyona. Seu-
ranta on nimetty TACOE-projektiksi.

- Mukana on ollut muun muassa pari
yliopistoa USA:sta seka yksi Kanadasta.
Tutkimuksen rahoituskin on jo pitkdan
tullut USA:sta.

Sillanpaa arvelee, etta kansainvaliseen
kiinnostukseen on syyna lahinna kolme
seikkaa.

- Yksi asia on edustavuus. Tutkimuksessa
ovat mukana kaytannossa kaikki tutkimus-
alueen mukaan tarkoitetut lapset, jotka
muodostavat siten epilepsiaa sairastavien
tutkimuskohortin.

Tutkimus on luonteeltaan eteneva eli
epilepsiaan sairastuneiden tutkittavien ela-
méanvaiheita ja esimerkiksi muihin sairauk-
siin sairastumista seurataan saanndéllisin
kyselyin. Talloin tieto on luotettavampaa
kuin jos tietoa keratdan aikaisemmista
tapahtumista vuosien jalkeen.

- Kolmas merkittava tekija on se, etta
tutkittavien seuranta-aika on ainutlaatui-
sen pitka. Missdan muualla ei ole vastaavan
pituista tutkimusta kaytettavissa.

Poikkeavat amyloidikertymat
kertovat dementian riskista
TACOE-projektin edellisessa aikapisteessa
vuosina 2013-2016 tehtiin hyvin kiinnosta-
va havainto.

Tutkijat huomasivat silloin ensimmai-
send maailmassa, etta lapsena epilep-
siaan sairastuneiden aivoista l6ytyi enem-
man amyloidiplakkeja kuin verrokkiryhman
edustajilta.

- Potilasryhmassa poikkeava amyloidi-
kertyma todettiin ldhes joka kolmannella.
Verrokkiryhmassa puolestaan 11 prosentil-
la, Sillanpaa toteaa.

Kyseisten plakkien kertyminen aivoihin
voi hdnen mukaansa kertoa lisddntyneesta
aivojen tiedonkasittelyn heikkenemisestd ja
Alzheimerin taudin puhkeamisen vaarasta.

Amyloidiplakkeja kertyy aina hiukan,
mutta jos sita kertyy selvasti, niin silloin
asiaa pitaa tutkia tarkemmin.

- Aivot pystyvat aika hyvin myds kom-
pensoimaan asioita. Mutta jossakin vai-
heessa niiden kompensaatiokapasiteet-
ti loppuu.

Jatkaja tutkimukselle jo tiedossa
Sillanpda on innostunut harvinaisen pitka-
aikaisesta tutkimuksestaan, mutta haluaa
vahitellen siirtda vastuun nuoremmille tut-
kijoille.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

- Olisin antanut tdaman aiheen jo koko-
naankin muille, mutta on vain yksi kaytan-
non ongelma. Minulla on hyllymetreittain
tata tutkimusta koskevaa vanhaa aineistoa,
joka on kasin kirjoitettua ja paikoitellen
vaikealukuista. Minun itsenikin on valilla
vaikea saada siitd selvaa, emeritusprofes-
sori naurahtaa.

Epilepsian tutkimuskin menee luonnolli-
sesti eteenpdin koko ajan. Monet kehitteilla
olevat asiat voivat Sillanpaan mukaan aut-
taa suuresti jatkotutkimusta.

Han odottaa paljon myos esimerkiksi
farmakogenetiikalta, joka selvittéda perin-
nollisyyden vaikutusta ladkehoitojen
tehoon ja turvallisuuteen.

- Laakityksen raataloiminen kullekin
potilaalle olisi hyvin tarkeda. Jos tunnetaan
potilaan geneettinen tausta, niin hanelle
pystyttdisiin paremmin suuntaamaan
oikeat ladkkeet.

YIdkkddmmille
tutkijoille on vuosien
mittaan myos kertynyt
perspektiivid asioihin.”

Senioreilla on paljon

annettavaa tyoelamassa
Haastattelun lopuksi puhumme viela hetki-
sen suomalaisen yhteiskunnan varaukselli-
sesta asenteesta ikadntyviin tydntekijoihin.

Suunnilleen 50-vuotiaita aletaan jo pitaa
pitkalti tyoeldamaan kelpaamattomina.

Matti Sillanpaa on talle ajattelulle todelli-
nen vastateesi. Han on aika pian 90-vuotias
ja tekee lahes tayttd tyopdivaa erittdin vaa-
tivien tieteellisten asioiden parissa.

Hanen mielestaan ikarasismi on yhteis-
kunnalta merkittdvaa omaan jalkaan
sahaamista.

- Monella seniorillahan on paljon annet-
tavaa tydelamassa. Silloin on taitoa riit-
tavasti ja pystyy paremmin my®és hallit-
semaan omaa aikaansa. lakkaammille
tutkijoille on vuosien mittaan myos kerty-
nyt perspektiivid asioihin. Perspektiivitto-
myyttad pidan tdman ajan yhtena isona
ongelmana.®
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Epilepsia |a valkkyvat valot

Epilepsiaa sairastavat henkilot ja heidan omaisensa usein pelkaavat kirkkaiden
ja valkkyvien valojen laukaisevan epilepsiakohtauksia. Onneksi nama altistavat
kohtauksille kuitenkin vain pienta osaa epilepsiaa sairastavista.

ilkkuvaloherkkyytta esiintyy lapsilla
ja nuorilla enemman kuin myohem-

malla ialla. Sita havaitaan tyypilli-
sesti esimerkiksi erilaisissa yleistyneissa
epilepsioissa, muun muassa myoklonus-
epilepsioissa. Vilkkuvalo voi aiheuttaa sil-
le herkille ihmisille erilaisia epilepsiakoh-
tauksia, esimerkiksi lihasnykayksia eli
myoklonisia kohtauksia, poissaolo- ja
tajuttomuuskouristuskohtauksia.

EEG- eli aivosahkokayratutkimukses-
sa kaytetaan hyvaksi vilkkua. Tutkitta-
via altistetaan sen eri nopeuksille, jotta
saataisiin selville mahdollinen vilkkuva-
loherkkyys ja laukeaako siita epilepsia-
kohtauksia. Tasta tiedosta on hyotya koh-
tausten ennaltaehkaisyssa, epilepsian
diagnostiikassa tai joskus epilepsian hoi-
don tehon arvioinnissa. On hyva huoma-
ta, etta pelkka vilkkuvaloherkkyys EEG:ssa
ei yksin tarkoita epilepsiaa, silla sita ha-
vaitaan osalla terveistakin ja erityisesti
migreenia sairastavista, mutta heilla vilk-
kuvalo ei saa aikaan epileptista kohtaus-
ta. Heille, kuten osalle muunlaista epi-
lepsiaa sairastavistakin, valkkyva valo voi
kuitenkin aiheuttaa epamukavuutta, huo-
noa oloa tai laukaista migreenikohtauk-
sen.

Vilkkuvalon altistavasta vaikutuksesta
tunnetaan historiassa yllattava tilanne Ja-
panista vuodelta 1997. Tuolloin siella esi-
tetty Pokémon-animesarjan jakso aiheutti
useille sadoille ihmisille epileptisia koh-
tauksia. Sen jalkeen tata kyseista jaksoa
ei ole enaa esitetty. Myos sarjan sisalta-
maa valkkya muutettiin ja sen kayttoa
rajoitettiin, ettei se enda aiheuta saman-
laista vaikutusta terveyteen.

Valkkyvat valot arjessa

Epilepsiaa hoitavien ammattilaisten on tar-
kea kysya kohtauksille altistavista tekijois-
td, mutta niista olisi hyva kertoa myos itse.
Usein téllaista epilepsiaa sairastavat ovat
voineet havaita, etta esimerkiksi tietoko-
nepelaaminen ja valkkyva auringonvalo on
aiheuttanut kohtauksia. Tallaisia altisteita
on tuolloin hyva pyrkia mahdollisuuksien
mukaan valttamaan, esimerkiksi pelivalin-
nalla, himmentamalla nayttéruutua, lisaa-
malla pimedn huoneen taustavalaistusta
ja katseluetaisyytta seka rajaamalla tai ai-
nakin tauottamalla pitkaa ruutuaikaa. Au-
ringon valkkymista esimerkiksi lilkkkuvassa
autossa puiden takaa, voi vahentaa kaytta-
malld aurinkolaseja, tummennusta sivuik-

kunoissa tai hdikaisysuojia. Diskojen ja kon-
serttien valkkyvia valoja on talléin myos
hyva véltelld ja tiedostaa, ettd vasymys ja
stressi voivat tuolloin entisestaan lisata
kohtausherkkyytta. Naita kaikkia melko ta-
vallisia altisteita ei voi kuitenkaan elamas-
téan aina kokonaan rajata pois ilman, etta
se rajoittaisi tai haittaisi liikaa, vaikka esi-
merkiksi yha lisdantyvaa ruutuaikaamme
on yleensa hyva rajata jo muistakin syis-

ta. Onneksi epilepsian hoidossa kaytetyista
laakkeista on kuitenkin yleensa apua, jotta
valkkyva valo ei ainakaan enaa niin herkasti
aiheuttaisi epilepsiakohtausta, ja sen rajoit-
tava vaikutus eléamanlaatuun jaisi mahdolli-
simman pieneksi. ®
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Text: Kirsi Mikkonen, MD, specialist i pediatrik och barnneurologi, HUS barnneurologi, Epilepsi Helsingfors,
medlem i det europeiska natverket for sallsynta epilepsier EpiCARE

Bild: iStock.com/JumlongCh

Epilepsi och blinkande ljus

Personer med epilepsi och deras anhoriga ar ofta radda for att starka och
blinkande ljus ska utlosa epileptiska anfall. Lyckligtvis ar det dock bara en liten
del av alla personer med epilepsi som ar predisponerade for anfall.

anslighet for blinkande ljus ar van-
Kligare hos barn och unga an senare

i livet. Det ar typiskt for olika gene-
raliserade epilepsier, inklusive myoklonu-
sepilepsier. Blinkande ljus kan orsaka oli-
ka typer av epileptiska anfall hos personer
som ar kansliga for det, till exempel mus-
kelryckningar, myokloniska anfall, franva-
roanfall och anfall med medvetsloshet.

Vid EEG-undersdkning, det vill séga
elektroencefalografi, anvands blinkande
ljus. Forsokspersonerna utsatts for blink-
ningar i olika frekvenser for att se om
de ar kansliga for blinkande ljus och om
det utloser epileptiska anfall. Denna in-
formation dr anvandbar vid férebyggan-
de av anfall, vid diagnos av epilepsi eller
ibland vid utvardering av effektiviteten av
epilepsibehandling. Det ar vart att note-
ra att enbart forekomsten av kanslighet
for blinkande ljus pa EEG inte i sig innebér
epilepsi, eftersom det dven ses hos vissa
friska manniskor, sarskilt de med migran,
men hos dem medfér det blinkande lju-
set inte ett epileptiskt anfall. Men for dem,
liksom for vissa personer med andra ty-
per av epilepsi, kan blinkande ljus orsaka
obehag, illamdende eller utlosa ett mig-
rananfall.

Ett 6verraskande historiskt fall av ex-
ponering for blinkande ljus ar kant fran
Japan ar 1997. Ett avsnitt av animese-
rien Pokémon som visades déar vid den ti-
den orsakade epileptiska anfall hos flera
hundra personer. Darefter har detta av-
snitt inte visats igen. Blinkandet i serien
andrades ocksd och anvandningen be-
gransades sa att det inte langre orsakar
samma halsoeffekter.

www.epilepsia.fi

Blinkande ljus i vardagen

Det ar viktigt att personal som vardar per-
soner med epilepsi fragar om vilka fakto-
rer som gor dem bendgna att fa anfall, men
det &r ocksa bra att sjalv berdtta om dem.
Ofta har personer med denna typ av epilep-
si markt att anfallen utloses av exempelvis
datorspelande och flimrande solljus. D& ar
det en god idé att forsoka undvika sadana
exponeringar om det ar mojligt, till exem-
pel genom att vélja spel, tona ner skdrmen,
6ka bakgrundsbelysningen och tittavstan-
det i ett morkt rum samt begrénsa eller at-
minstone pausa langre skarmtider. Flimran-
de solljus, till exempel mellan trad i en bil

i rorelse, kan minskas genom att anvdanda

epilepsialiitto@epilepsia.fi

solglasdgon, ha tonade sidorutor eller an-
vanda bléandningsskydd. Det ar ocksa bra
att undvika blinkande ljus pa diskon och
konserter och vara medveten om att trott-
het och stress kan gora en annu mer mot-
taglig for anfall. Man kan dock inte uteslu-
ta alla dessa ganska vanliga exponeringar
helt ur sitt liv utan att det blir for restriktivt
eller besvarligt, aven om det oftast &r bra
att begransa till exempel den standigt 6k-
ande skarmtiden dven av andra skal. Lyck-
ligtvis ar de ldkemedel som anvénds for att
behandla epilepsi vanligtvis till hjalp for att
gora det mindre sannolikt att blinkande ljus
utloser ett epileptiskt anfall och for att mi-
nimera dess inverkan pa livskvaliteten. ®
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Teksti: Mari Sydanmaanlakka
Kuva: Ekaterinan kotialbumi

Katy luo taidokkaita
teoksia ebru-tekniikalla

Ekaterina "Katy” Hyyrynen muutti
Venajalta Suomeen miehensa luo
kolme vuotta sitten. Han oli tuolloin
viisikuukautisen tyttaren tuore aiti.
Kolmihenkinen perhe asuu Lahdessa
ja Katy opiskelee tekstiilimuotoilijaksi
ammattikoulu Salpauksessa. Han
tekee myos ebru-taidetta ja on ollut
talla taidolla mukana Talent Suomi
-ohjelmassa.

miseksi ja talla hetkelld hdanen epilepsiansa onkin oireeton.
Meilla on vahva vertaisuus keskustellessamme, mutta lieva
kielimuuri, joten kommunikoimme englanniksi.

- Hei! Kiitos, kun saan jakaa kokemukseni. Tama on ollut pitka
matka, monella tapaa, Katy sanoo.

- Voin vain kuvitella, maastamuutto ja uusi kulttuuri, myds hoi-
dollisesti. Minkdlainen sinun tavallinen paivasi on?

- Yleensa herdan siind kuuden aikaan aamutoimiin ja vien
3,5-vuotiaan tyttareni pdivakotiin. Siita lahden opiskelemaan ja va-
paudun sielta kolmen aikoihin, jolloin minulla on hetki aikaa itsel-
leni. Neljalta olenkin jo kotipuuhissa. Iltaa kohden yleensa sydmme
yhdessa ja valmistaudumme seuraavaan paivaan. Epilepsia ei enaa
hdiritse, joten sen aiheuttama stressi on jaanyt pois. Aiemmin se oli
iso osa elamaani.

S uomessa Katyn epilepsia tutkittiin tarkoin tilanteen paivitta-

Stigma lapsuudenmaisemissa

- Lapsena peittelin sitd, etta sairastin epilepsiaa. Kulttuuri ja aika
olivat niin erilaiset silloin. Olin kiitollinen, silla sain ennen epilepsia-
kohtauksia vahvan auratuntemuksen ja menin silloin usein piiloon,

ettei kukaan nakisi sairauttani. Silla oli silloisessa kotimaassani vah-

va stigma. En uskaltanut kertoa aidilleni, kun olin saanut kohtauk-

Katy tekee ebru-taidetta. Siiné kuviot luodaan veden pinnalle, josta
ne voidaan siirtéd paperille.

sen tai muuta. Ajattelin pienend, ettd tama oli jarkeva tapa toimia.
Aiti teki raskaita taloustdita ja en halunnut taakoittaa silla, ettd olen
hankala lapsi.

- Tatini oli se, jolle kerroin kohtauksistani. Han oli luonteeltaan
empaattinen ja melkein kuin toinen &iti. Kun olin lapsi, hdn myds
sanoi minulle, ettd tapaan suomalaisen miehen ja ldhden hanen
matkaansa. Se osoittautui lopulta sitten todeksi, Katy naurahtaa.
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- Venajalla epilepsia ei ollut ok, mutta koulussa muistan opet-
tajien kuitenkin tienneen ensiavusta. Ihmiset ovat helposti laitta-
massa sielld jotakin suuhun kohtauksen ollessa paall ja sairasta-
va ei valttamatta kohtaa avunantajaa, vaan helposti ajatellaan, etta
kohtaus on merkki psykoottisuudesta tai paihtymystilasta. Joten-
kin se, ettei saa olla heikko tai toisten armoilla on jaanyt takaraivoo-
ni. Lapsena hapea oli suurta. Pelkasin, ettd minusta puhutaan pa-
haa ja juorutaan valheita. Myohemmin tietenkin olen ymmartanyt,
etta stigma tulee ulkoisten vaikutteiden takia. Se saa yksilon tun-
temaan ulkopuolisuuden tunnetta ja hdpeda. Muistan, etta kerroin
vanhassa tyopaikassani erdalle kollegalle epilepsiastani, ja han ha-
lusi ymmartaa ja auttaa minua. Yllatyin todella positiivisesti hanen
reaktiostaan.

Hoitoketju maasta toiseen

Ennen Suomeen muuttoa Katyn hoito kuulostaa monelle tutulta.
Neurologisten testien perusteella ladkityskokeilut alkoivat, kun hdn
oli saanut diagnoosin 20-vuotiaana. Han kertoo ladkekokeilujen ol-
leen raskaita sivuoireineen, kohtauksineen ja mielensisdisine muu-
toksineen.

- Lopulta loytyi eras laakitys ja elin sairaudeltani ldhes tavallista
elamaa. Olin aktiivinen marmorointitaiteessani, ebru-teknii-
kassa. On yllattavaa, mita kaikkea voin luoda. Ebru-taidettani on
kokoelmissa ja kirjojen kansina. Vendjalla asuessani minua pyydet-
tiin my0s usein nayttamaan taiteentekemistani esimerkiksi yhtioi-
den tilaisuuksissa. Tapahtumassa, jossa esiinnyin, tapasin mieheni.
Suomalaisen, kuten tatini sanoi minulle. Unelmoin erilaisesta tule-
vaisuudesta, jossa kaikki olisi hyvin ja saisin toteuttaa itseani tosis-
sani.

- Kun muutin pysyvasti Suomeen, siirtyi myds hoitoni tanne. Koin
sen olevan paljon tarkempaa. Olin laakityksen varassa, mutta pal-
jastui, ettd leikkauskin olisi mahdollinen. Epilepsiapesake havaittiin
hippokampuksen vasemmalla puolella.

- En osannut suhtautua leikkausuutisiin kunnolla. Olen herk-
ka ihminen ja lapsuudesta on jaanyt paalle ahdistustaipumus. Ah-
distun helposti ja asiat alkavat paassa menna syoksykierrettd kohti
tuhoa. Onneksi hoitotiimi oli todella asiantunteva ja minut pereh-
dytettiin asiantuntijoiden ammattitaidolla tulevaan operaatioon.
Kaikesta huolimatta kaikki ymparillani laukaisi ahdistuskierteen
ja sita kautta kuin lumipallo, epilepsia alkoi oirehtia voimakkaasti.
Sain kohtauksia, kotona oli hankalaa ja koin kérsivani. Miehenikin
antoi ymmartaa, ettei kaikki ollutkaan niin helppoa. Kohtauksista
palautuminen alkoi kestda jo yli viikkoa, joten en kyennyt tavalli-
seen arkeen. Onneksi pddsin Kuopion yliopistollisen sairaalan
neurologian osastolle ennen leikkausta. Sain sielta tukea.

- Sain keskustella tuntemuksistani ammattilaisen kanssa. Han
totesi minun kayvan ylikierroksilla ja yliajattelevan. Kuvailin tulevaa
operaatiota mustaksi seindksi, jonka taakse ei voinut nahda. Pelka-
sin kaiken muuttuvan. Minulle kerrottiin, etta leikkauskohta on niin
lahella muistikeskusta, etta se voi vaurioitua. Lisaksi olisi mahdollis-
ta, ettd menettaisin nakoni osittain. Mikaan ei ollut varmaa.

Yleensa asioilla on tapana jarjestya

Katy uskalsi menna leikkaussaliin neurokirurgin kasiin. Anestesiaan
vaipuessaan han yritti ottaa kirurgia kadesta kiinni kysyen samalla,
ettd herdahdn han viela.

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Katy osallistui ebru-taiteellaan Talent Suomi -ohjelmaan.

- Tunsin itseni pieneksi ja hauraaksi.

- Leikkaus kesti yhteensa kuusi ja puoli tuntia, jonka jalkeen
nukuin ja itkin. Nain viela mustan seinaman edessani. Herdsin paa-
kipuun ja sain hoitajilta kipulddketta. Sen jalkeen havahduin yksi-
ndisyyteen ja soitin miehelleni, ettd olen herdnnyt ja leikkaus oli
mennyt hyvin. Olimme molemmat valtavan iloisia! Sita ryyditti vie-
la huomio siitd, ettd osasin puhua edelleen niita kolmea kieltad kuin
ennen leikkaustakin. Silloinhan muistini oli kunnossa ja aistini tun-
tuivat normaaleilta.

- Kotiuduin operaatiosta ja jdin sairauslomalle kotiin. Muistin
kanssa oli ongelmia pari kuukautta. Sanat olivat hukassa ja koin
olevani uusi ihminen, joka opetteli elamaan. Onneksi ditini tuli Suo-
meen auttamaan minua, silld minun piti todella levata. Kavelykin
oli raskasta. Huomion suuntaaminen ja yllapitaminen oli leikkauk-
sen jalkeen hankalaa.

- Tallainen tapahtuma on eldmassa kriisi, miten olet selvinnyt
laheistesi kanssa?

- Mieheni kanssa on hieman vaikeaa. Olen muuttunut ihmise-
na vahvemmaksi. Voitin sen suuren pelon, joka oli kasaantunut var-
maan lapsuudesta asti. Olin tottunut elamaan sen epilepsiapelon
kanssa ja operaatio oli siis poistuminen mukavuusalueelta. Leik-
kauksen myota epilepsia ei ole oirehtinut yhtaan. Minut leikannut
kirurgi ndytti tyhjan kolon paassani, mista epilepsiapeséake oli lei-
kattu pois.

- Kuin lahjoina leikkauksen jéalkeen on tapahtunut paljon hieno-
ja asioita. Suomen kielen opiskelu jatkuu kuten muotoilulinjakin,
jossa teen juuri omaa tyonaytetta. Minulla on ollut myos nayttelyi-
ta, yleisesti paljon positiivisia asioita ja taiteilijan rooli eradssa teat-
terissa.

- Aiemmin olen ollut ujo ja piiloutunut erityisesti epilepsiaa kos-
kien. Avoimuus on iso juttu. Haluan olla tukena ja esimerkkina
muille. Miten pelko lamaannutti vain parjadmaan ja tdssa mina nyt
elan, epilepsian ja pelon voittaneena. ®
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Teksti: lida Karhunen Kuva: iStock.com/Pavel Naumov

Opiskelua

epilepsian

piskelu on jokaiselle nuorelle tarkea
O vaihe elamassa, johon pitkaaikais-

sairaus, kuten epilepsia, voi vaikut-
taa. Olly ja Juho kdyvat korkeakouluopin-
tojaan epilepsian kanssa. Heidan kokemuk-
sensa osoittavat, ettd oikean alan valinta,
motivaatio ja hyva tukiverkosto auttavat
saavuttamaan omat tavoitteet.

Olly opiskelee sosiaali- ja terveysalaa
ja hanen tavoitteenaan on valmistua sai-
raanhoitajaksi. Han ei esiinny tdssa jutussa
omalla nimelldan. Olly kertoo, etta kiinnos-
tus opiskelualaa kohtaan syttyi osittain
hanen omasta epilepsiastaan.

- Kaikki nama jutut ovat olleet kiinnosta-
via, ja kun mulla on ollut epilepsia nuorena,
niin siitd on jaanyt kiinnostus oppia lisaa
itsesta ja muista.

Juho puolestaan opiskelee kuntoutuk-
sen ohjaajaksi ja kertoo, ettei epilepsia ole
vaikuttanut hanen valintaansa yhta paljon
kuin Ollylla. Han kuitenkin korostaa, etta
hakuprosessissa ja opiskelussa on hyva olla
tietoinen omista rajoitteistaan ja mahdolli-

sista erityistarpeista.

Molemmat paasivat opiskelemaan en-
simmaiselld hakukerralla, eika epilepsia
vaikuttanut heidan paasykokeisiinsa tai
valintaprosessiinsa merkittavasti.

- Hain paasykokeella, ja se oli yllattavan
nopea ja helppo tie, Olly kertoo.

Juho komppaa ja sanoo:

- En kokenut, etta epilepsia rajoitti kou-
lun valintaa tai hakemista, mutta mietin
toki, mitka alat voisivat olla realistisia.

Opiskelun haasteet ja voimavarat
Epilepsia saattaa tuoda opiskeluun saman-
laisia haasteita kuin kenelle tahansa muul-
le. Olly kertoo, etta leikkauksen jalkeen
hanen epilepsiansa ei enaa vaikuta paivit-
taiseen elamaan fyysisesti, mutta aiemmista
kokemuksista on jaanyt joitakin traumoja.

- Joskus tulee outo olo, kun puhutaan
epilepsiasta. Se saattaa herattaa voimak-
kaita tuntemuksia ja jopa ahdistusta.

Juhon epilepsiakohtaukset ovat hallin-
nassa laakityksen ansiosta, mutta moni-
muoto-opiskelu on mahdollistanut hanelle
opiskelun oman voinnin ehdoilla.

- Kohtauksista ja epilepsiasta johtuva
vasymys tuo valilla haasteita opiskeluun,
mutta saan esimerkiksi tentteihin lisdaikaa.

Olly ei ole kertonut opettajilleen sairau-
destaan, mutta muutamat opiskelukaverit
tietavat ja suhtautuvat asiaan hyvin.

- Pari opiskelukaveria tietda, mutta muu-
ten en ole kokenut tarpeelliseksi kertoa.

Juho kertoo, ettad opettajat ja opiskeluka-
verit tietdvat hanen epilepsiastaan.

- Olen kertonut heille esimerkiksi epilep-
siakohtauksen ensiavusta ja he oppivat sii-
td mielellaan. He ovat olleet kiinnostuneita,
enka ole kokenut syrjimista epilepsiani takia.

kanssa

Tukea ja tietoa oppilaitoksille

Juho kokee, etta han saa tarvittaessa
tukea opettajiltaan.

- Opettaja on ollut todella ymmartavai-
nen ja koen, ettd mahdolliset rajoitukset
otettaisiin hyvin huomioon, kunhan niista
uskaltautuu kertomaan.

Olly toivoisi enemman tietoa ja koulu-
tusta epilepsiasta seka siita, miten koh-
tauksissa tulisi toimia.

- Olisi hyva, etta kouluissa opetettaisiin
tunnistamaan erilaisia epilepsiakohtauk-
sia ja tiedettdisiin, miten niihin reagoida.

Lisaksi han toivoo, ettd henkinen tuki ja
keskusteluapu olisivat helpommin saata-
villa.

- Pitdisi olla enemman psykologista tu-
kea, jotta epilepsian kanssa elavat opiske-
lijat voisivat kasitelld kokemuksiaan.

Kannustusta muille

epilepsiaa sairastaville

Molemmat haluavat rohkaista muita epi-
lepsiaa sairastavia nuoria tavoittelemaan
unelmiaan ja hakemaan rohkeasti opiske-
lupaikkaa. Ollyn mukaan tarkeintd on mo-
tivaatio.

- Jos sulla on motivaatiota, niin yrita
padstd sinne, minne haluat. Mita vaan sa
fillaat, siihen kannattaa pyrkia.

Juho muistuttaa, etta epilepsia ei ole
este, vaan asioita voi suunnitella ja sopeut-
taa omaan tilanteeseen sopivaksi.

- Kaikkeen pystyy epilepsiasta huolimat-
ta. Tarkeinta on l6ytaa itselle sopiva tapa
opiskella ja uskaltaa olla oma itsensa.

Opiskelu epilepsian kanssa voi sisél-
tda omia erityispiirteitadn, mutta oikealla
asenteella ja tukiverkostolla unelmat ovat
taysin saavutettavissa. ®
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Ylakouluikadiset
vastaavat

Mika on lempiaineesi koulussa?

1. Mun lempiaineet on englanti,
ruotsi ja dikka.

2. Lempikouluaineeni talla hetkella
on varmaan maantieto.

3. Lempiaineeni koulussa on
matematiikka.

4. Maantieto.

5. Mun lempiaine koulussa on ruotsi
ja yhteiskuntaoppi.

Onko jokin ala tai tyo, joka

kiinnostaa sinua talla hetkella?

1. Mua kiinnostaa kirjastotyo
esim. kirjastonhoitaja.

2. Minua kiinnostaa lahihoito.

3. Minulla ei viela ole alaa, joka
kiinnostaisi erityisesti.

4. Biologian ja maantiedon opettaja.

5. Ammattina mua kiinnostaa
tuomarin tyo ja hotelliala seka
jatko-opiskelua miettien haluun
Alppilan lukioon. Haluun seurata
isosiskon jalanjalkia.

Miksi juuri tama ammatti?

1. Mua kiinnostaa toi ammatti,
koska rakastan lukea kirjoja ja
kirjasto on muutenkin ihanan
rauhallinen paikka.

2. Lahihoito kiinnostaa, koska
siind paasee auttamaan muita
ihmisia.

&=

4. Mulla on maailman ihanin
opettaja, joka sai mut innostu-
maan ideasta. Lisaksi biologia ja
maantieto on mielestani kiinnos-
tavia.

5. Tuomarin tyo kiinnostaa, koska
oikeustiede on aika hassuu
ajatella, ettd ma saisin paattaa
ihmisen kohtalosta toki lakia
seuraten. Ja hotelliala sen
takia, koska haluan omistaa
loistohotellin.

Vastaukset on keratty Epiclubilla
Discordissa. Epiclubi on 13-18-
vuotiaiden epilepsiaa sairastavien
nuorten oma verkkoyhteiso, jossa
nuoret voivat jutella arjesta ja
elémasta. Lisatietoja: epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

PERHEPOSTIA

Tanja Vihridld-Mdadttd
yhteisévalmentaja, Epilepsialiitto

Sopeutumista vai selviytymista?

Tatd moni vanhempi pohtii, erityisesti jos omalle kohdalle iskee pitkaaikais-
sairaus, kuten epilepsia. Epilepsiaan sairastuminen voi olla iso kriisi ja jarkytys
koko perheelle seka muulle lahipiirille. Sairastumiseen ja siitd johtuvaan kriisiin
reagoiminen on yksildllinen prosessi, jota perheenjdsenet ja lahipiiri voivat edeta
eri tavoin ja eri tahtiin. Kriisin voimakkuuteen vaikuttavat, millainen sairastumi-
sen alkuvaihe on, millaiseksi kohtaustilanne oheishaasteineen asettuu, mieliku-
vat ja aikaisemmat kokemukset epilepsiasta, eldmantilanne sairastumishetkel-
13, aikuisten ja lasten yksilolliset ominaisuudet, aikaisemmat elamankriisit seka
perheen tukiverkosto.

Vanhemman sairastuessa epilepsiaan tuo se muutoksia vanhemmuuden
rooleihin ja vastuisiin, mika voi lisata riskia parisuhteen haasteisiin ja konflik-
teihin. Toisaalta tilanne voi vahvistaa parisuhdetta ja lisata yhteenkuuluvuuden
tunnetta perheend. Vanhemman sairastuminen tuo joka tapauksessa muutoksia
perheen arkeen ja vuorovaikutussuhteisiin. Kriisin hetkelld on hyva ottaa vastaan
kaikki mahdollinen saatavilla oleva apu. Vanhemman jaksamista tukee avoin ja
ratkaisukeskeinen keskustelu, asioiden priorisoiminen seka uusien toimintata-
pojen opettelu, vastuun jakaminen seka yhteinen aika, niin perheena kuin pari-
suhteessakin.

Usein vanhempi kantaa huolta oma sairastumisensa lisaksi siita, kuinka asiaa
tulisi kasitella perheen ja erityisesti lapsen kanssa. Vanhempi haluaa luontaisesti
suojella lastaan ylimaaraiselta huolelta ja pelolta, jolloin asiasta puhuminen voi
olla haastavaa. Riippuen lapsen idsta ja kehitystasosta vanhemman sairaudesta
on kuitenkin hyva kertoa mahdollisimman avoimesti ja keskustella lapsen
kanssa aina, kun lapsi nostaa asian esille. Tallaisiin tilanteisiin vanhempi voi
kayttaa avukseen Epilepsialiiton verkkosivuilta [6ytyvda materiaalia sekd vertais-
tuen kautta l0ytyvda kokemustietoa. Kdy tutustumassa materiaaleihin osoittees-
sa epilepsia.fi tai ota meihin rohkeasti yhteyttd. |
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Teksti: Piritta Selin
Kuva: Marja Haapio

Merkityksellista jarjestotyota

Jarjestojen tekema tyd on monella tapaa yhteiskunnallisesti merkityksellista
ja vaikuttavaa. Sen kautta voidaan edistaa yhteisollisyytta, vaikuttamista,
palveluiden tarjoamista, vapaaehtoistyota, kulttuuria ja jopa innovaatioita.

tavalla moniin eldman osa-alueisiin.

Se yhdistda samasta asiasta kiinnos-
tuneita tai saman kokeneita ihmisia. Synty-
neen yhteison kautta on mahdollista saa-
da sellaista sosiaalista tukea, joka auttaa
selviytymaan elaman haasteista. Yhteisen
tekemisen ja osallistumisen ohessa saatu
vertaistuki antaa apua ja vinkkeja arkeen,
esimerkiksi sairastuessa itse tai laheisen
sairastuessa.

Toisaalta jarjestot tarjoavat vaylia vaikut-
taa yhteiskunnallisiin paatoksiin ja muu-
toksiin. Vaikuttamisella voidaan edistaa
esimerkiksi oikeudenmukaisuutta, yhden-
vertaisuutta ja muita tarkeita asioita. Tyy-
pillisesti jarjestdissa kokeillaan innokkaas-
ti uutta ja halutaan l6ytda uusia ratkaisuja
ja toimintamalleja. Uudet ideat voivat par-
haimmillaan edistaa kehitysta ja hyvinvoin-
tia.

Jarjestot tarjoavat myds monia palvelui-
ta kuten neuvontaa, ohjausta ja koulutusta,
jotka taydentavat julkisen sektorin palvelui-
ta. Kun palveluita voidaan raataloida juu-
ri tietylle ryhmalle, ne vastaavat paremmin
heidan erityistarpeisiinsa.

Jarjestoissa tehddan vuosittain valta-
va maara vapaaehtoisty6ta. Vapaaehtois-
tyo voi olla konkreettista toiminnan jarjes-
tamista kahvinkeitosta raportointiin. Se
voi olla rinnalla kulkemista, auttamista tai
omien kokemusten jakamista. Vapaaehtois-
tyossa voi kehittad osaamistaan ja saada
uusia taitoja, mika voi olla hyodyllista myos
muilla eldmanalueilla. Esimerkiksi nuoret
voivat saada vapaaehtoistyosta arvokasta
tyokokemusta ja itseluottamusta, joka voi
auttaa tulevaisuuden tyelamassa.

l arjestotyo vaikuttaa myonteisella

Tyota epilepsiaa
sairastavien hyvaksi
Mikdan ei kuitenkaan synny tai pysy voi-
missaan itsestaan, ei yhdistykset eika lii-
tot. Epilepsialiitto syntyi, kun Helsingin,
Pirkanmaan ja Pohjois-Pohjanmaan epi-
lepsiayhdistykset paattivat perustaa valta-
kunnallisen potilasjarjeston vuonna 1969.
Seuraavat kolme vuosikymmenta olivat
epilepsiayhdistysten syntymisen kulta-ai-
kaa, jossa kattojarjestoksi ja vapaaehtois-
ten tukijaksi asettautui Epilepsialiitto.
Epilepsialiitto on vuosien varrella kasva-
nut pienesta keskisuureksi jarjestoksi, joka
toimii epilepsiaa sairastavien ja ldheisten
tukena ja palveluiden tarjoajana. Talla het-
kelld Epilepsialiitossa tyoskennelldan yh-
dentoista vakituisen tyontekijan ja kahden

hanketyontekijan voimin. Vuosikymmen-
ten aikana tehty ansiokas tyé muodostaa
vankan pohjan tdman pdivan jarjestotyol-
le, vaikka sita myos haastetaan. Parjatak-
seen jarjestokentalld on pysyttava ajassa,
muututtava ja vastattava kohderyhmassa
ja yhteiskunnassa ilmenneisiin tarpeisiin.
On reagoitava siihen, mika juuri nyt on tar-
peellista.

Liitto tukee jasenyhdistyksia
Epilepsialiitto tukee 21 epilepsiayhdistys-
téan tarjoamalla tietoa ja tukea. Tuki sisal-
taa niin hallintoon kuin viestintdan, vaikut-
tamiseen ja muihin ajankohtaisiin asioihin
liittyvia asioita. Esimerkiksi yhteiset verk-
kosivut, jasenrekisteri, esitteet, kampanjat,
vaaliteesit ja ennen kaikkea yhteinen tavoi-
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te auttavat viemaan yhteista asiaa eteen-
pain. Samalla se edesauttaa sita, etta yh-
distyksissa voitaisiin keskittya kaikkein
tarkeimpaan, vertaistukeen.

Liitto tarjoaa mahdollisuuksia myos yh-
distysten valiseen vertaistukeen kokoa-
malla vapaaehtoisia tapaamisiin ja kou-
lutuksiin. Niita jarjestetdan kasvokkain ja
etdyhteyksin. Naissa tilaisuuksissa opitaan
uutta ja jaetaan ajatuksia seka toimivia
kaytantoja. Liiton tuki on koettu tarkedna
myd0s yhdistysten satunnaisissa akillisissa
kriisitilanteissa.

Epilepsialiitto on mahdollistanut paikal-
lisyhdistyksilleen myds taloudellista tukea
hakemalla ja edelleen jakamalla Sosiaali- ja
terveysjarjestojen avustuskeskuksen (STEA)
myontamaa jasenjarjestdéavustusta. Pienel-
le paikallisyhdistykselle valtionavustuksen
hakeminen ja hallinnointi olisi kdytannos-
sa mahdotonta yksin. Jasenjarjestdavus-
tuksella on siten suuri merkitys yhdistysten
toiminnan rahoittamisessa.

Vertaistuki syntyy
vapaaehtoisuudesta

Epilepsialiiton jarjestotyon ydinta on saat-
taa vertaistukea tarvitsevia ja sita tarjoavia
yhteen. Kuka tahansa voi jakaa kokemuk-
siaan, eikd vertaisena toimiminen edelly-

td koulutusta. Epilepsialiitto jarjestaa kui-
tenkin vertaisohjaajakoulutuksia epilepsiaa

Epilepsialiitto tuki vapaaehtoisia eri tavoin
- poimintoja palautteesta 2024

Yhdistysaktiivien nikemyksia

84 % yhdistysaktiiveista pitaa Epilepsialiiton yhdistykselle tarjoamia koulutuksia
hyvana, infoa oikeana ja tuen saamista riittavana.
74 % yhdistysaktiiveista kokee olevansa motivoitunut yhdistystoimintaan.

“Epilepsialiitto on yhdistykselle auttava, asiantunteva ja luotettava.”

- Palaute yhdistysaktiivilta

Vertaisohjaajien nakemyksia

97 % vertaisohjaajista koki tekemdnsa vapaaehtoistyon merkitykselliseksi.
94 % vertaisohjaajista koki saaneensa tukea liitolta vertaistehtaviinsa.

”Sain vertaisohjaajakoulutuksesta voimaa menna eteenpdin.”

- Palaute vertaisohjaajalta

sairastaville ja laheisille. Koulutuksen kaut-
ta oppii jasentdamaan omaa tai l[aheisen epi-
lepsiaa, saa varmuutta ja rohkeutta puhua
epilepsiasta avoimesti ja samalla toiveik-
kaasti. Koulutus auttaa pohtimaan omaa
eldamantilannetta seka tunnistamaan omat
rajat ja voimavarat. Vertaistehtavissa eteen
voi tulla haastaviakin tilanteita, jolloin val-
mentautumisen opit ovat erityisen arvok-
kaita. Liiton tyontekijoiden tehtavana on

huolehtia tukea antavien hyvinvoinnista,
jota edistamme esimerkiksi jarjestamalla
saannollisia tukitapaamisia.

Jarjestoissa tehdaan siis valtava maa-
ra nakyvaa ja nakymatonta tyota. [lman si-
toutuneita vapaaehtoisia ja jarjestotyon
ammattilaisia moni térkea asia jdisi tapah-
tumatta. Kun toiminta perustuu yhteisiin
arvoihin ja tavoitteisiin ja se vastaa ajassa
oleviin tarpeisiin, se on merkityksellista. ®

Tekstija kuva: Paula Sorjonen

Epilepsiakerho tuo ihmiset yhteen

Kuopion seudun epilepsiayhdistyksen alai-
suudessa toimivassa Pielaveden epilepsia-
kerhossa on pidetty ylla virkeda kerhoa jo
20 vuoden ajan. Toiminta kaynnistyi tam-
mikuussa 2005 Kaisu Taxellin vetdmana.
Nykyisin kerhon vastuuhenkilona toimii
Jaana Vdisanen.

Pielaveden epilepsiakerhon toiminta ra-
kentuu vertaistuen ja yhteisen tekemisen
ymparille. Kerran kuussa jarjestettavat ta-
paamiset sisaltavat kuulumisten vaihtoa ja
jutustelua, ja toisinaan myo6s toiminnallista
puuhaa, kuten yhteisia kdvelyitd. Toimintaa
suunnitellaan kavijoiden tarpeet ja toiveet

www.epilepsia.fi

huomioiden. Silloin tallin kutsuttuna on
my0s ulkopuolinen vierailija alustamas-
sa jostakin kiinnostavasta aiheesta. Kerho
jarjestaa myos retkia esimerkiksi luonto-
kohteisiin, kesateatteriin tai Epilepsialii-
ton Kesakisoihin.

Epilepsiakerhon 20 vuotinen histo-
ria koottiin nayttelyksi Pielaveden kirjas-
toon taman vuoden helmikuussa. Jaanan
kokoamassa nayttelyssa oli esillad epilep-
siaan liittyvia esitteita, lehtia, esineita ja
valokuvia. Kerhon vaiheiden lisaksi nayt-
telyssa padsi tutustumaan epilepsiaan
sairautena. ®

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Kerhossa tehtyjé Voimavirtaa Pielavedeltd
-paitoja esittelemdssé Jaana Vdisédnen ja
Helmi Kajaan.
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Verkkotapaamiset syksylla 2025

Jarjestamme kaikille avoimia ja maksut-
tomia verkkotapaamisia Teamsilla. Tapaa-
miset tarjoavat vertaistukea ja tietoa. Tule
mukaan keskustelemaan tai vaikka vain
kuuntelemaan itsedsi koskettavaa aihetta.
Tervetuloa!

Katso tarkemmat tiedot,
epilepsia.fi/tapahtumat

14.8. klo 17-18

Epilepsiaa sairastavien lasten
oma tapaaminen (ala- ja
ylakouluikaiset)

11.9. klo 17-18.30
Migreeni ja epilepsia

2.10. klo 17-18.30
Vanhemmat, joiden lapsi on
sairastunut epilepsiaan askettdin

9.10. klo 17-18

Epilepsiaa sairastavien lasten
oma tapaaminen (ala- ja
ylakouluikaiset)

Kuva: iStock.com/insta_photos

14.10. klo 17.30-19
Aivovamma ja epilepsia

4.11. klo 17-18.30
Vastasairastuneet aikuiset ja
laheiset

27.11. klo 17-18.30
Nuorten itsendistyminen,
asuminen ja talouden hallinta

4.12.klo 17-18

Epilepsiaa sairastavien lasten
oma tapaaminen (ala- ja
ylakouluikaiset)

Sydamellinen kiitos
arvokkaasta tyosta!

Epilepsialiiton hallitus on myontanyt

huomionosoituksia seka kultaisia ja

hopeisia ansiomerkkeja. Ne jaettiin

liittokokouksen yhteydessa 26.4.2025.

Huomionosoitus yli 30 vuoden

vapaaehtoistoiminnasta:

« Marianne Paajanen ja Hannu Paaja-
nen, Uudenmaan epilepsiayhdistys

Kultainen ansiomerkki 20 vuoden

aktiivisesta toiminnasta:

» Jaana Vadisanen ja Pekka Vdisanen,
Kuopion seudun epilepsiayhdistys

« Maarit Porvali, Muammar Dastan,
Seppo Raitio ja Vesa Aalto,
Pirkanmaan epilepsiayhdistys

+ Minna Hirvasvuopio ja Paivi Miinin,
Uudenmaan epilepsiayhdistys

Hopeinen ansiomerkki 10 vuoden

aktiivisesta toiminnasta:

« Jarkko Ylostalo, Joensuun seudun
epilepsiayhdistys

» Katja Heinonen, Jari Ovaskainen ja
Helmi Kajaan, Kuopion seudun
epilepsiayhdistys

« Heini Tapaninen, Pirkanmaan
epilepsiayhdistys

Kuva: iStock.com/firina

MUKANA TUKEMASSA EPILEPSIALITON LAATUTYOTA

Kultakumppanit

Hopeakumppanit

OMAMedical Oy

Pronssikumppani

Angelini
Pharma
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ILMOITUS

Sjixuik.si
epilepsian
kanssa

BrainPower.fi on uusi
digitaalinen palvelu epilepsiaa
sairastaville ja heidan Iaheisilleen.
Vertaistarinoita, eldmaa epilepsian
kanssa, uusinta tutkimustietoa ja
asiantuntemusta.

Epilepsiaa esiintyy monissa muodoissa,
ja joka sadas meista sairastaa sita.

Miten stressi
vaikuttaa

epilepsiaan" Siksi on tarkead, ettd me kaikki olemme

sinut epilepsian kanssa.

Tervetuloa mukaan!

Voiko
ketogeenisella
ruokavaliolla
helpottaa
epilepsiaa?

BrainPower
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Kuvat: iStock.com/LeManna, kuvan henkil6t ovat malleja

Kurssit [a verkkoryhmat

Epilepsialiiton kursseille ja ryhmiin voit hakea tayttamalla sahkoisen hakemuksen
nettisivuillamme. Voit myaos tilata meilta postitettavan hakemuksen. Toiminta on
maksutonta. Mahdolliset matkakulut jaavat itselle maksettaviksi.

Kaikki kurssit, verkkoryhmat ja muut tapahtumat 6ydat nettisivujemme tapahtumakalenterista: epilepsia.fi/ajankohtaista/tapahtumat.

Tule mukaan!

Ensiaskeleet epilepsian kanssa
-kurssi hiljattain epilepsia-
diagnoosin saaneille aikuisille ja
laheisille

ke-pe 20.-22.8. Nastola, Liikuntakeskus
Pajulahti

Kurssi antaa vahvistusta ja toiveikkuutta
sairauden kanssa parjaamiseen seka uusia
nakokulmia tilanteeseen. Kurssilla on
mahdollisuus jakaa muiden kanssa sairas-
tumiseen liittyvid ajatuksia ja huolia. Kurssi
jarjestetaan rinnakkain Hyvinvoinnin huol-
tamo -kurssin kanssa. Hae mukaan
viimeistdan 18.6.

Hyvinvoinnin huoltamo -kurssi
tyoikaisille epilepsiaa
sairastaville ja laheisille

ke-pe 20.-22.8. Nastola,
Liikuntakeskus Pajulahti

Kurssi on tarkoitettu tyoikaisille epilepsiaa
sairastaville tydelamatilanteesta riippu-
matta. Kurssin painopisteina ovat vertais-
tuki, epilepsian omahoito ja oman hyvin-
voinnin vahvistaminen. Hae mukaan
viimeistdan 18.6.

Luovuus & voimavarat -kurssi

yli 60-vuotiaille epilepsiaa
sairastaville ja laheisille

ti-pe 2.-5.9. Ylihdarma, Harman kylpyla
Voimavaralahtoisella kurssilla vahvistetaan
omaa hyvinvointia luovuuden keinoin.
lkddntymiseen ja epilepsiaan liittyvia asioi-
ta pohditaan taideldahtdisten menetelmien
herdttelemina, vertaiskeskustelujen kautta.
Hae mukaan viimeistaan 20.7.

VNS tutuksi -teemapaiva

la 27.9. Tampere, Scandic City ja etayhteys
Teemapadiva on suunnattu epilepsiaa
sairastaville, joille on asennettu vagushermo-
stimulaattori sekd vanhemmille, joiden
lapsen epilepsiaa hoidetaan kyseisella
hoitomuodolla. Ohjelma sisaltaa ladkarin
luennon, kokemuspuheenvuoron ja keskus-
telua. Hae mukaan viimeistaan 9.9.

Meidan tiimi -perhepaivat

+ Perheille, joissa lapsella on harvinainen
tai vaikea epilepsia la 30.8., Tampere,
Varalan urheiluopisto. Hae mukaan
viimeistdan 31.7.

+ Perheille, joissa lapsella on epilepsia la
13.9., Turku, Meri-Karina. Hae mukaan
viimeistdan 14.8.

Koko perhettd vahvistava teemapadiva
tarjoaa epilepsiaan liittyvaa vertaistukea,
mukavaa yhteistd tekemistd ja kohtaamisia
muiden perheiden kanssa.

Vanhemmuuden verstas 1
-verkkoryhma: Lapsen epilepsia,
haastavat tilanteet ja perheen
voimavarat

ma-iltaisin 22.9.-6.10.

Verkkoryhmassa kuullaan asiantuntijoiden
alustuksia epilepsiaa sairastavan lapsen
kayttaytymiseen liittyvista tekijoista seka
vaihdetaan ajatuksia ja vinkkeja muiden
vanhempien kanssa. Hae mukaan
viimeistdan 31.8.
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epilepsialiitto

Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjarjesto. Tarjoamme tietoa, vertaistukea ja aitoja kohtaamisia
eri puolilla Suomea. Lisdksi teemme vaikuttamistyotd ja ehkdisemme ennakkoluuloja ja syrjintda.

Epilepsialiiton yhteystiedot

Epilepsialiitto ry, Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki

p. 09 350 8230, epilepsialiitto@epilepsia.fi

Henkilokunnan yhteystiedot [0ydét nettisivuiltamme, epilepsia.fi

Olemme tukenasi ja autamme mielelldan!

Soita meille, kun kaipaat tukea ja haluat jutella asioista.
Voit kysya esim. epilepsiasta, sosiaaliturvasta ja
vertaistuesta. Autamme sinua eteenpain.

p. 09 350 8230 (maanantaisin, keskiviikkoisin ja torstaisin)

Lahjoita

Lahjoittamalla tuet epilepsiaa sairastavia ja heidan laheisidan.

Lahjoita sivuillamme epilepsia.fi/lahjoita
Voit myos lahjoittaa MobilePaylla lyhytnumeroon 26306 tai

suoraan Epilepsialiiton lahjoitustilille:

FI35 5541 2820 0204 29, OKOYFIHH

Poliisihallituksen myontdma rahankerdyslupa (RA/2020/1561)

JASENREKISTERI JA TIETOSUOJA Epilepsialiiton keskustoimisto yllapitda yhdessa paikallisyhdistysten kanssa keskitettyd jasenrekisterid jasenlehden ja
-kirjeiden postitusta, jasenmaksujen laskutusta ja muuta yhteydenottoa varten. Tietoja ei luovuteta Epilepsialiiton ulkopuolelle lukuun ottamatta nimi- ja
osoitetietojen lahettdmista kirjapainoon Epilepsialehden postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua epilepsia.fi-
sivulla. Tietosuojaselosteet ovat saatavissa my0s Epilepsialiiton keskustoimistolta.

Epilepsiayhdistysten yhteystiedot

Epilepsialiittoon kuuluu 21 paikallista epilepsiayhdistystd, joissa on yli 5 000 jasenta. Tutustu sinua lahelld olevaan yhdistykseen ja
tule mukaan! Tarkemmat yhteystiedot ja aukioloajat |0ydat osoitteesta www.epilepsia.fi/yhdistykset.

ETELA-KYMI (KOTKA)
050 561 6679, ark. klo 12-20
etelakymen@epilepsia.fi

ETELA-POHJANMAA (SEINAJOKI)
044 2311 885
tuomas@koivuniemi.eu

JOENSUUN SEUTU (JOENSUU)
044 255 8687
toimisto.joensuunseutu@epilepsia.fi

KALA- JA PYHAJOKILAAKSO (YLIVIESKA)
0405118471
kalajapyhajokilaakso@epilepsia.fi

KANTA-HAME (HAMEENLINNA)
AnttiJussi.koti@gmail.com

KESKI-POHJANMAA - MELLERSTA
OSTERBOTTEN (KOKKOLA, KARLEBY)
050 056 4251
keskipohjanmaa@epilepsia.fi

KESKI-SUOMI (JYVASKYLA)

045318 2306
toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

www.epilepsia.fi

KUOPION SEUTU (KUOPIO)
040 777 1216 (ma-pe klo 9-17)
toimisto.kuopionseutu@epilepsia.fi

LAPIN ALUE (ROVANIEMI)
040519 8981
lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI)
050532 3093
mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)
0452111810
pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA)
040 724 9989
paivi.holtta4@gmail.com

POHJOIS-POHJANMAA (OULU)
0405787011
toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

PAIJAT-HAME (LAHTI)
044 309 3001 (ma klo 11-13)
toimisto.paijat-hame@epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

RAUMAN SEUTU (RAUMA)
040 569 2941
raumanseutu@epilepsia.fi

SATAKUNTA (PORI)
040 844 9869 (ti klo 10-13)
satakunta@epilepsia.fi

TURUN SEUTU (TURKU)
040 6305651
toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

VAASAN SEUTU - VASANEJDEN (VAASA - VASA)

0451241771
jukka.vaasanseutu@epilepsia.fi

VAKKA-SUOMI (UUSIKAUPUNKI)
040 721 0480
vakkasuomi@epilepsia.fi

VARKAUDEN SEUTU (VARKAUS)
040932 5444
varkaudenseutu@epilepsia.fi

UUSIMAA (HELSINKI)
050 535 4009 (ti-to klo 10-14)
toimisto.uusimaa@epilepsia.fi
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Kisat jarjestetaan
yhdessa Lapin

alueen epilepsia-
yhdistyksen
kanssa.

Kuvat: Elmeri Elo/Elonkuvaus

Tule viettamaan

huikeaa Kesakisapaivaal!

Lauantai 14.6.2025 klo 12-16 Sauvonsaaren urheilukentta, Kemi

Starttaa kesa parhaalla mahdollisella tavalla ja Tapahtuma on maksuton ja suunnattu kaikille epilepsiaa
osallistu Kesakisoihin. sairastaville ja heidan laheisilleen. Ja mika parasta,
Kesakisoissa kisaillaan yleisurheilulajien parissa. nalka ei yllatg, silla tarjolla on herkullinen lounas!
Luvassa on myos hauskoja oheislajeja ja ennen Lue lisaa ohjelmasta, kisalajeista ja kaytannon asioista
kaikkea iloista tunnelmaa. Voit osallistua seka ilmoittaudu 6.6. mennessa osoitteessa epilepsia.fi

kisalajeihin tai tulla vain kannustamaan ja . i
nauttimaan mukavasta paivasta. Kesa alkaa Kesakisoistal



